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El Proyecto Masiluleke y la construcción social del objeto de diseño 

En el presente texto me propongo reflexionar acerca de la construcción social del objeto de diseño. Tomaré como caso de análisis el Proyecto Masiluleke desarrollado desde el año 2006 en conjunto entre ciudadanos sudafricanos, creativos de Frog Design, iTeach, Praekelt Foundation, MTN South Africa, PopTech, entre otros. La elección de este proyecto sigue un interés por reconocer las estrategias y metodologías de diseño que han dado forma a este sistema integral de información, detección y educación para combatir el VIH / SIDA en África, y por relevar cómo dichas estrategias abanderan una transformación en el modo de accionar del diseñador en razón de la innovación social. Nociones como activismo social, pensamiento disruptivo, diseño centrado en el usuario, ciencia posnormal, y empoderamiento social, serán el anclaje conceptual para el análisis de este proyecto y la reflexión general sobre la construcción social del objeto de diseño.
Guy Jullier, en su libro “La cultura del diseño”
, sostiene que la actividad del diseño, “precaria y creativa, ha experimentado en los últimos años la que quizás sea su mayor revolución hasta la fecha; ha pasado de la resolución de problemas al procesamiento, y, como tal, de lo “multidisciplinar” a lo “interdisciplinar”.”
 Esta transformación, nada inocente, se pone de manifiesto en el Proyecto Masiluleke. El Proyecto Masiluleke nace en Octubre de 2006, luego de que la activista sudafricana Zinhle Thabethe fuera invitada como exponente en la conferencia anual de  PopTech
. El emprendimiento de esta mujer, por sensibilizar y luchar contra la epidemia del VIH / SIDA en Sudáfrica –lugar con el índice más elevado de personas infectadas en el mundo: más del 40%– fue cooptado por la Aceladora PopTech: “una incubadora de innovación social diseñada para fomentar avances, soluciones interdisciplinarias a los apremiantes problemas mundiales”
. 

La aceleradora se encargó de la alineación de distintas empresas con perfiles heterogéneos que pudieran aportar en el tema, configurando un equipo interdisciplinar que incluyó promotores, estrategas en tecnología y diseñadores. Los perfiles heterogéneos del grupo de trabajo y la apuesta común por combatir la epidemia del VIH / SIDA en África, encaminaron el relevamiento del tema en su contexto particular: tres situaciones salieron a la luz como factores principales de las altas tasas de mortalidad a causa del Virus, estos serían los focos sobre los cuales el equipo emprendería la búsqueda de alternativas: por un lado, el estigma social y la desinformación, evita que la población se realice la prueba del VIH (solo el 2% de la población ha sido alguna vez testeada); por otro lado, como consecuencia de la baja tasa de diagnóstico, la mayoría de las personas son diagnosticadas tardíamente, ingresando igualmente tarde al tratamiento; finalmente, de aquellos que han sido diagnosticados, solo el 10% de las personas infectadas recibe las drogas antirretrovirales y de este porcentaje se espera que cerca del 40% abandone el tratamiento luego del segundo año
. Las estadísticas eliminaron rápidamente la intención de utilizar medios tradicionales de información, detección y educación sobre el virus, la mayoría no habían sido suficientes para transformar en el pasado esta realidad: era necesario repensar la estrategia y trabajar sobre condiciones culturales apremiantes como el estigma social y las limitaciones de acceso de la población rural a la información y los servicios de salud. 
Una revisión sobre el estado actual de las tecnologías en Sudáfrica relevó que cerca del 90% de la población tenía acceso a celulares. La ubicuidad de los dispositivos móviles sumada a la estadística de acceso, los indicó como medios ideales para hacer contacto con la gente: los celulares serían la base de la primera fase del proyecto, serían el canal de información. “Para la época, 35.000.000 de mensajes de texto se enviaban cada día en Suráfrica; 7.000.000 de estos mensajes de texto eran solo tres letras: PCM, que refiere Please Call Me”
. Los creativos de la Fundación Praekelt visualizaron la oportunidad de llenar los 157 caracteres vacíos con información de contacto de los centros asistenciales, así fue que en Octubre del 2008, utilizando la idea de esta Fundación, el contenido del mensaje de iTeach, y la capacidad de red donado por MTN South Africa, se lanza la prueba de campo más grande del mundo en utilizar tecnologías móviles como medio promotor de salud:
 aproximadamente 1.000.000 de mensajes fueron enviado ese día y continúan enviándose diariamente, alcanzando el contacto con casi la totalidad la población e incrementando en cerca de 300% las llamadas a los centros asistenciales
. 

Una segunda fase del Proyecto Masiluleke, en la que el equipo de Frog Design se involucra, se propone desarrollar un kit casero para realizar la prueba del HIV. La estrategia, que funcionaría semejante a una prueba de embarazo, se presenta controversial en relación a la falta de orientación que puede ocasionar el autodiagnóstico. Sin embargo, la promesa de expandir masivamente el diagnostico del virus y con esto atenuar la estigmatización de diagnosticarse públicamente, mantuvo el entusiasmo del equipo creativo. El desafío de diseño del kit casero fue apropiar una tecnología disponible para el uso de personal médico capacitado de Estados Unidos y transformarla en algo que una persona común en Suráfrica pueda entender y utilizar correctamente. Para esto, se utilizaron metodologías del diseño centrado en el usuario, como las entrevistas, el prototipado, la representación esquemática (wireframe) y los grupos de enfoque que fijaron su atención sobre hombres jóvenes, quienes eran la población más renuente a realizarse las pruebas en los centros asistenciales. Algunos creativos de Frog Design junto a la organización iTeach se encargaron del testeo del kit durante todo el 2011. Numerosas transformaciones debieron hacerse para  concluir en el diseño final, el cual contó con la participación de bandas locales de música que aceptaron ser la imagen del folleto del kit en un esfuerzo por colaborar en la desnaturalización del estigma visual que acarrea la enfermedad. Además del diagnóstico personal y reservado, el kit de autodiagnóstico contempla la posibilidad de apoyo telefónico durante la realización de la prueba: el interior del folleto contiene información de uso, datos educativos y números telefónicos de la red asistencial, vinculando esta iniciativa con la primera fase del proyecto. En paralelo a la iniciativa de diseñar el kit, una tercera fase llamada Txt Alert fue desarrollada. Se trata de mensajes de texto y de voz que serían enviados a pacientes con medicación crónica, la iniciativa busca funcionar como recordatorio para que los pacientes tomen su medicamento. Esta fase, al igual que la segunda, no han sido implementadas en gran escala: ambas se encuentran todavía en pruebas piloto que trabajan con segmentos poblacionales. 
La expectativa de ejecución del Proyecto Masiluleke, es motivante. Sin embargo, con la intención de ampliar la escala, aparecen necesidades de extender las fuentes de financiación, incrementar los recursos humanos y transformar políticas de salud, de comunicación y de gobierno. El equipo interdisciplinar ha venido trabajando con el apoyo económico de la Aceleradora PopTech (73000 usd) y con las contribuciones intelectuales y personales de varios de los socios (Los creativos de Frog y Praekelt Foundation trabajan pro-bono en este proyecto; la fundación iTeach utiliza sus propias líneas de financiación para avanzar con el proyecto y MTN South Africa dona las redes y el 5% de los mensajes PCM para esta iniciativa). El desarrollo del Proyecto ha logrado vincular a otras organizaciones como National Geographic Society, Nokia Siemens Network, LifeLine Southern Africa, Ghetto Ruff, and Children of South African Legacies. A pesar de la gran convocatoria, parece aún no ser esfuerzo suficiente para alcanzar la gran aspiración de transformar este proyecto en un modelo sustentable y replicable en otros países: indagando un poco más profundo el problema de la estigmatización, comienzan a aparecer características culturales que complejizan el panorama: “a pesar de que cierta evidencia ha establecido que la estigmatización no tiene diferencias de género en los países de África, se ha observado que el género desempeña un papel importante en la relación entre el estigma, el juicio moral, la vergüenza y la culpa. […] Para una mujer, ser VIH positivo es a menudo considerado una evidencia de que ella no ha cumplido su responsabilidad moral a la sociedad a través de ser promiscuo. Por otro lado, los hombres que son VIH positivo se considera un signo de masculinidad.” 
 El desafío del Proyecto Masiluleke es complejo y como tal, requiere un enfoque múltiple si es que hay alguna esperanza de encontrar la sustentabilidad.
Frente a la magnitud del problema, el concepto de ciencia posnormal que Silvio Funtowicz y Jerome Ravetz desarrollaron en su “Epistemología política”
 parece iluminar el análisis. Los grandes problemas del mundo, sostienen estos autores,  son complejos e involucran juicios de valor (desafíos éticos y morales) que no pueden separarse ya más de los hechos que los implican. La ciencia posnormal se presenta como un modelo de participación extensiva en la construcción de conocimiento, que insiste en incluir las voces de todos los involucrados. “Por ejemplo, personas directamente afectadas por un problema ambiental (o por el estigma de se HIV positivo( tendrán una conciencia más profunda de sus síntomas y un interés más apremiante, con respecto a la calidad de los reaseguros, que aquellos que no tienen ningún rol” 
. Esta idea de inclusión, no puede ser un mero formalismo al interior de un proyecto que aspira convertirse en un modelo sustentable. El éxito del Proyecto Masiluleke recae, en gran medida, en la participación y empoderamiento de la comunidad sudafricana sobre el propio problema.
Los procesos de diseño generalmente no comienzan con un marco participativo,  los diseñadores, las organizaciones “deben vender sus ideas y justificar a las comunidades cualquier intervención. Lo que también está claro es que las experiencias exitosas son aquellas que crecen hasta convertirse en verdaderos espacios de encuentro a través de la participación”
. El Proyecto Masiluleke nació de la voz de una sudafricana que, sufriendo ella misma los efectos de la enfermedad, decidió emprender la tarea de trabajar por cambiar su realidad: Zinhle Thabethe, siendo la expresión de la mínima escala de activismo social, se convirtió en promotora y gestora de lo que sería un enorme emprendimiento colaborativo de diseño. El Proyecto Masiluleke, lejos de encajar en los modelos tradicionales de innovación incremental
  es un claro exponente del pensamiento disruptivo que promueve Luke Williams
: las ideas de utilizar el espacio vacío de los mensajes PCM y transformar una tecnología de diagnostico en un kit casero que cualquier persona no capacitada pueda utilizar desde la privacidad de su hogar, son hipótesis disruptivas que transforman radicalmente las posibilidades de acción. También, el ejercicio de unir a promotores, estrategas en tecnología y diseñadores, es una forma de encontrar resultados imposibles de lograr por sí solos. Estas operaciones de diseño estratégico, aplicadas a la innovación social, descubren un nuevo perfil para el trabajo de los diseñadores, en el que “su campo de acción se aleja cada vez más de la figura del diseñador tradicional en favor de la de un agente que trata de hacer que una serie de actividades orientadas sucedan y de asegurarse de que las personas interesadas participen en ellas, y lo hagan creativamente. Se convierte en un facilitador del proceso que actúa con herramientas de diseño p. ej. generando ideas sobre posibles soluciones, visualizándolas, argumentándolas, planteándolas en amplios y diversos escenarios, presentándolas de un forma concisa, visual y potencialmente participativa.”
 

El equipo interdisciplinar del Proyecto Masiluleke ha avanzado significativamente con las limitaciones que cada etapa plantea, el trabajo colaborativo sigue dando lugar a ideas (formales, tecnológicas y organizacionales) que involucran la utilización de otros medios masivos de comunicación (radio y televisión para transmitir campañas informativas sobre el virus y uso del kit de autodiagnóstico). La atención también cruza intereses de involucrar a la comunidad alrededor de los procesos que se van diseñando: por un lado, se capacita a algunos de los pacientes diagnosticados como portadores del virus como consejeros, esta capacitación los convierte en “antenas de relevo” con posibilidad de contacto directo con nuevos pacientes; por otro parte, la proyectación del Kit de autodiagnóstico, contempla la posibilidad de que personas surafricanas lo ensamblen. Sin embargo, el desafío del Proyecto Masiluleke es enorme. La efectiva implementación del sistema integral de información, detección y educación para combatir el VIH / SIDA en África requiere varios otros pasos, además de aquellos que ya ha dado el proyecto. En el estado actual del Proyecto, vale la pena resaltar la manera privilegiada y sorprendente en la que la tecnología ha contribuido a “modificar un comportamiento social (la estigmatización del diagnóstico) por el aprovechamiento de otro (el uso masivo y las significaciones del teléfono celular)”
. Siguiendo las reflexiones de la investigadora mexicana Xóchitl Arias, “sobre todo, el proyecto Masiluleke (es( una relación social reinventada.”
.
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